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Im Leben mit einem gesundheitlich beeinträchtigten Kind stehen immer wieder tiefgreifende 
Entscheidungen an, die das weitere Leben des Kindes und der ganzen Familie beeinflussen. Eltern 
tragen eine umfassende Verantwortung für alle Entscheidungen der Gesundheitsfürsorge und 
Erziehung, die sie als immense Herausforderung erleben, aber nicht ablehnen können. 

Um sich richtig entscheiden zu können, 
• erlangen die Eltern mehr Wissen über die Erkrankung, 
• hinterfragen die Therapie,
• suchen weitere Spezialisten für das Krankheitsbild auf.
• Sie erlernen notwendige Pflegetechniken und Fachwissen über die Grunderkrankung des Kindes, 
• und geben das erworbene Wissen und wesentliche Informationen an alle Beteiligten weiter, z.B. auch 

an die Schule, den Zahnarzt, Assistenzkräfte.

Dabei wachsen sie an ihren Aufgaben, bekommen mehr und mehr Kontrolle über die Situation. Sie 
werden Experten im Umgang mit der Erkrankung ihres Kindes. Gleichzeitig müssen sie als Eltern aber 
auch immer die kindliche Entwicklung begleiten. 

Verantwortung
Erziehung und Gesundheitsfürsorge



Informationsfluss
Von der Information zur Beteiligung

Partizipation ist in demokratischen Gesellschaften ein Grundrecht: Menschen sollen 
entscheiden können, wie sich ihre Lebenswelt gestaltet, und in Planungs- und 
Entscheidungsprozesse, die das eigene Leben und das Leben der Gemeinschaft betreffen, 
einbezogen werden. 

Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen sind darauf 
angewiesen, dass sie von den sie begleitenden Fachkräften alle relevanten Informationen 
erhalten, und dass sie diese verstehen, damit sie ihrer Verantwortung für alle 
Entscheidungen der Gesundheitsfürsorge und Erziehung gerecht werden können. 

Wenn wesentliche Informationen z.B. zur medizinischen Behandlung fehlen oder nicht 
verstanden werden, wirkt sich das auch auf andere Lebensbereiche aus, und letztendlich 
schränkt es die Selbstwirksamkeit und Selbstbestimmung der Familie ein.
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Partizipation
Vorstufen und echte Beteiligung
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➢ Viele Beschlüsse werden in kommunalen oder fachlichen Netzwerken vorbereitet und 
getroffen. 

➢ Institutionelle Interessen und fachliche Sichtweisen unterscheiden sich meist von den 
Beweggründen des Adressatenkreises. 

➢ Familien mit chronisch kranken Kindern sind Experten für ihre jeweilige Lebenswelt, sie 
können einschätzen, welche Ideen und Konzepte sich im Alltag umsetzen lassen (erlebte 
Expertise). 

➢ Nicht immer gelingt es Selbstvertretungen auf Augenhöhe in diese fallübergeordneten 
Diskussionen und Entwicklungsprozesse einzubeziehen. 

➢ Der Aufbau von verbindlichen Beteiligungsstrukturen ist eine organisatorische 
Herausforderung, da es sich bei Menschen mit Behinderung nicht um eine homogene Gruppe 
mit gleichen Interessen handelt. 

Partizipation
Netzwerkarbeit und deren Bedeutung
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• Für Kinder mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen gibt es ein breit gefächertes 
Hilfesystem. Die Hilfen sollen das höchstmöglich erreichbare Maß an Gesundheit und 
Selbständigkeit sowie die Teilhabe am Leben der Gemeinschaft sichern. 

• Aber jede Stelle ist nur für einen Teil der notwendigen Hilfen verantwortlich, denn die 
Arbeitsfelder sind zu komplex, als dass sie von einer Stelle alleine geleistet werden könnten. 
Es geht um Gesundheitsfürsorge, Pflege, Teilhabe und Förderung.

• Das Labeling bestimmt den jeweiligen Zugang zu den sozialrechtlichen 
Unterstützungsleistungen und folgt den sektoralen Grenzen des Deutschen 
Sozialsicherungssystems. Eine interdisziplinäre Vernetzung der verschiedenen 
Hilfestrukturen ist unerlässlich. 

Das soziale Hilfesystem
Anspruch vs. Realität



Irrwege im Hilfesystem 
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• Schnittstellenprobleme und Koordinierungsmängel als eines der Hauptprobleme der 
Deutschen Versorgungsstrukturen. Diese Dysfunktionalität des Hilfesystems schadet 
besonders Familien mit chronisch erkrankten Kindern.

• In Berlin gab es kaum verbindliche Netzwerkstrukturen, um diese Schnittstellenprobleme 
zu beheben, weder für Akteur:innen die sich spezifisch an den Personenkreis 
versorgungsintensiver Kinder wendeten, noch für Dienste im Gesundheits- und 
Sozialwesen im Allgemeinen.

• 2008 implementierte die damalige Senatsverwaltung für Gesundheit und Soziales die 
Fachstelle MenschenKind als koordinierende Netzwerkstelle für den Personenkreis und 
strukturierte damit die weitere Netzwerkarbeit und die Bündelung der Personenkreis-
bezogenen Informationen. Seit 2013 arbeitet diese methodisch mit dem Care Management-
Ansatz.

Ausgangslage
Viele Hilfen, aber kein Miteinander

http://www.menschenkind-berlin.de/
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Das Care Management der Fachstelle MenschenKind (www.menschenkind-berlin.de)

• bündelt Wissen und sichert den Informationsfluss (www.kinderversorgungsnetz-berlin.de) 
• überwindet Schnittstellen und fördert die Zusammenarbeit (Netzwerktreffen und 

Fachveranstaltungen)
• ermöglicht Transparenz und die Beteiligung der Selbsthilfe

Die durch die Hilfestellen erfassten Bedarfslagen der einzelnen Familien ergeben gebündelt 
ein umfassendes Bild des Versorgungssystems als Ganzes. Durch die Netzwerkarbeit wird 
dieses fallunabhängige Wissen gebündelt und zur Entwicklung von Lösungsansätzen für 
strukturell bedingte Versorgungslücken herangezogen. 

Strukturierte Informationsflüsse
durch Netzwerkarbeit

http://www.menschenkind-berlin.de/
http://www.kinderversorgungsnetz-berlin.de/


Das Kinderversorgungsnetz-Berlin
Ein digitaler Hilfekatalog

Quelle:
MenschenKind
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Erkenntnisse nach zwei Jahren
Mehr als nur ein digitaler Hilfekatalog

• Das Kinderversorgungsnetz-Berlin.de hat sich mittlerweile gut etablieren können. Sowohl 
Elternselbsthilfe als auch Fachkräfte nutzen die personenkreisbezogene Plattform. 

Gelingensbedingungen: 
• Hilfreich ist diese Art der Informationsbündelung nur, wenn sie konkret genug ist, also die 

regionalen Hilfsangebote umfassend darstellen kann. 

• Das Gelingen für die Umsetzung der Plattform ist eng daran geknüpft, dass die Fachstelle 
MenschenKind durch ihren Auftrag zur Vernetzung und Bündelung von Informationen 
immer Up-to-Date ist und dafür entsprechende Ressourcen zur Verfügung gestellt werden 
(Fachpersonal, technische Ausstattung, laufende Kosten für Hosting usw.). 

• Die Umsetzung gelingt auch deshalb, weil sich Vernetzung und Informationsplattform auf 
einen begrenzten Personenkreis beziehen (Kinder mit chronischen Erkrankungen und 
Behinderungen). Der Personenkreis sollte aber auch nicht zu eng gefasst werden.
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Was hat sich durch das Care Management der Fachstelle MenschenKind geändert: 

• Bessere Vernetzung der Hilfestellen untereinander 

• Strukturierter Informationsfluss in alle Richtungen (zur Familie und Selbsthilfe, zu den 
Fachkräften, zu Politik und Verwaltung)

• Partizipation der Selbsthilfe wird mitgedacht (Einladung zu Netzwerkveranstaltungen, 
Weitergabe von fachlichen Informationen, die für eine Beteiligung auf Augenhöhe wichtig 
sind)

Das Kinderversorgungsnetz-Berlin
Ein digitaler Hilfekatalog



Danke für Ihre 
Aufmerksamkeit!
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